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Introducción
La esclerosis múltiple (EM) es una enfermedad cró-
nica que afecta a jóvenes adultos, en particular a 
mujeres en edad fértil. En Portugal, la prevalencia 
estimada de la EM es de 46,3/100.000 [1,2]. En el 
pasado se desaconsejaba que las mujeres afectadas 
concibieran por el posible efecto negativo del em-
barazo sobre la evolución de la enfermedad. Asi-
mismo, durante muchos años no se conocía la in-
fluencia de la enfermedad sobre el curso y el desen-
lace del embarazo (y viceversa).
El estudio PRIMS (Pregnancy in Multiple Sclero-
sis) fue el primer estudio prospectivo en demostrar 
la reducción de la incidencia de recidivas durante la 
gestación, especialmente en el tercer trimestre, así 
como el posterior incremento en los tres meses si-
guientes al parto [3]. Además, demostró que la ele-
vada incidencia de recidivas en el año previo y en el 
curso del embarazo, y la puntuación alta en la esca-
la de discapacidad de Kurtzke en su inicio se rela-
cionaban positivamente con la aparición de recidi-
vas en el puerperio [3]. Otros estudios retrospecti-
vos y prospectivos han contribuido a alcanzar el 
consenso de que las recidivas realmente disminu-
yen durante la gestación y aumentan en los tres me-
ses siguientes al parto, sin causar más incapacidad 
en momentos ulteriores [4-6]. Aunque el principal 
factor de riesgo para las recidivas puerperales es el 
número de recidivas sufridas antes y durante la ges-
tación, restan pendientes de concretar otros facto-
res de riesgo, modificables o no. Además, dada la 
reducción de la incidencia de recidivas antes del 
embarazo que logran los fármacos inmunomodu-
ladores, la tasa de recidivas observada antes de la 
concepción no tiene por qué representar la activi-
dad real de la enfermedad [7].
El tratamiento de la EM consta básicamente de 
fármacos inmunomoduladores e inmunodepresores, 
que gozan de un alto cumplimiento por parte de los 
pacientes [8]. Con todo, no existen datos que de-
muestren la seguridad de este tipo de fármacos en 
el embarazo [9]. La reducción de las recidivas du-
rante la gestación es de una magnitud similar a la 
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obtenida con los fármacos disponibles. Pese a que las 
mujeres interrumpen el tratamiento contra la EM 
durante la gestación, no cabe esperar un empeora-
miento de la enfermedad [10].
En lo que concierne a las características obsté-
tricas y neonatales, no se han descrito complicacio-
nes importantes en las mujeres con EM [9,11]. En 
algunos casos, se ha descrito un incremento de las 
cesáreas y del parto instrumentado (a causa de la 
prolongación del segundo estadio), pero sin más 
complicaciones. Respecto a los neonatos, pese al 
porcentaje más elevado de bajo peso al nacer, no se 
han apreciado diferencias importantes en las pun-
tuaciones Apgar, los defectos congénitos y la morti-
natalidad [9]. 
Como enfermedad crónica incapacitante, es pro-
bable que la EM influya en la planificación de la fa-
milia, especialmente en la decisión de ser madre de 
las pacientes, pero la bibliografía sobre la cuestión 
no es abundante. Pocos estudios descriptivos han 
intentado desvelar las preocupaciones de las muje-
res con EM en torno a la maternidad. La incerti-
dumbre acerca del curso que tomará la enfermedad, 
el efecto del embarazo sobre su evolución y los con-
sejos contradictorios son algunas de las inquietudes 
referidas [12-14]. Un estudio canadiense publicado 
en fecha reciente llegó a la conclusión de que los 
motivos más habituales de estas pacientes para no 
quedarse embarazadas eran: interferencia de los sín-
tomas con la maternidad, temor a trasladar la carga 
a la pareja o miedo a que los hijos hereden la EM 
[15]. También se hizo patente que las mujeres nece-
sitaban más información sobre el efecto de la EM 
en el embarazo y el efecto de la gestación sobre la 
progresión de la EM [13]. 
El presente estudio pretende documentar la in-
fluencia del diagnóstico de la EM y de la evolución 
de la enfermedad sobre la decisión de ser madre en 
una población de pacientes portuguesas con EM, 
un aspecto escasamente tratado en la bibliografía. 
Pacientes y métodos
Se diseñó un estudio observacional y multicéntrico 
de pacientes con EM en el que, durante 2012, parti-
ciparon seis centros hospitalarios que abarcan una 
extensa área geográfica de Portugal. La admisión de 
las pacientes tuvo lugar en días consecutivos de con-
sulta por la EM a lo largo de un trimestre (mayo-
julio de 2012).
La población del estudio se escogió de acuerdo 
con los siguientes criterios de admisión: 35-45 años 
de edad y diagnóstico confirmado de EM desde al 
menos 10 años antes según los criterios revisados 
de McDonald de 2005 [16]. Quedaron excluidas las 
pacientes con enfermedades concurrentes que agra-
vasen la incapacidad, las que tomaban tratamientos 
crónicos con riesgo teratógeno y las histerectomi-
zadas. Todas las participantes otorgaron su consen-
timiento informado por escrito y se obtuvo la apro-
bación de los comités éticos de investigación clí-
nica, las juntas de los hospitales participantes y la 
Comisión Nacional para la Protección de Datos.
A todas las pacientes se les presentó un cuestio-
nario estandarizado que incluía datos sociales y de-
mográficos (fecha de nacimiento, estado civil, nivel 
educativo y situación laboral), enfermedades pasa-
das, pormenores de la EM (año de inicio de los sín-
tomas y del diagnóstico, forma clínica, tratamientos 
previos y actual, número de recidivas, recidivas acae-
cidas durante los embarazos y progresión de la en-
fermedad) y antecedentes reproductivos (intentos 
de embarazo y embarazos consumados antes y des-
pués del diagnóstico de EM, datos concretos de la 
gestación y del tipo de parto).
Con las respuestas de las pacientes y sus histo-
rias clínicas, los autores del estudio cumplimenta-
ron de manera retrospectiva formularios electróni-
cos de recogida de datos. Los datos se transfirieron 
a la base de datos del estudio, manteniendo el ano-
nimato de las pacientes. 
Tabla I. Características del primer embarazo acaecido tras el diagnóstico de la esclerosis múltiple.
n total 
Edad materna 29,6 ± 4,4 años 43
Embarazo deseado 88% (n = 38) 43
Desenlace de la gestación
Parto 93% (n = 40)
43
Aborto 7% (n = 3)
Número de recidivas antes del embarazo (mediana) 2 (rango: 0-35) 41a
Número de recidivas durante la gestación (mediana) 0 (rango: 0-0) 42a
Número de recidivas después del embarazo (mediana) 0 (rango: 0-2) 40a
Mujeres que discreparon con el médico en lo  
relativo a la medicación durante la gestación
7% (n = 3) 43
Lactancia natural 72% (n = 29) 40a
Número de recidivas durante la lactancia (mediana) 0 (rango: 0-2) 29
a Datos ausentes de dos, una y tres mujeres, en ese orden.
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Con los datos de las pacientes se calcularon esta-
dísticos descriptivos (media ± desviación estándar, 
mínimo, mediana y máximo para las variables con-
tinuas, y porcentajes para las variables categóricas). 
Las variables se compararon con la prueba de Mann-
Whitney y con la de chi al cuadrado, según conve-
nía, y se fijó el umbral de significación estadística 
en p < 0,05. Los análisis se llevaron a cabo con el 
programa SPSS v. 15.0.
Resultados
Datos demográficos y antecedentes de la EM
La muestra se compuso de 100 mujeres con EM ad-
mitidas equitativamente en los hospitales partici-
pantes. La media de edad era de 40,0 ± 3,3 años, y la 
media de años de escolarización, de 12,0 ± 4,4. La 
mayoría estaban casadas (61%) y trabajaban (52%). 
La media de edad en el momento del diagnóstico 
de la EM era de 26,3 ± 5,0 años. El 90% presentaba 
EM remitente recurrente; el 8%, la forma secunda-
ria progresiva, y el 2% restante, la forma primaria 
progresiva. El total de recidivas acaecidas el año an-
tes del embarazo resultó bastante variable, con una 
mediana de dos.
Antecedentes reproductivos
En el momento del diagnóstico de la EM, el 57% de 
las pacientes no se habían quedado embarazadas 
nunca y el 28% ya había tenido los hijos deseados. 
Antes del diagnóstico, el 62% no tenía hijos; el 28% 
tenía uno; el 8%, dos; y el 2%, tres. El 57% de las pa-
cientes no se habían quedado embarazadas tras el 
diagnóstico de la EM, el 31% se había quedado una 
vez; el 11%, dos veces; y el 1%, tres. El 7% habían 
intentado quedar embarazadas y habían interrum-
pido la medicación de la EM sin conocimiento del 
médico (la mayoría había hablado con él de la nece-
sidad de suspender o modificar la medicación).
Las características del primer embarazo después 
del diagnóstico de la esclerosis se exponen en la ta-
bla I. No se presentan los embarazos posteriores, 
porque no se observaron diferencias relevantes con 
el primero. El 93% había llegado a buen término y el 
7% acabó en aborto espontáneo (prevalencia infe-
rior a la de la población general). Asimismo, se cons-
tató que durante la gestación no hubo recidivas y 
que, en el trimestre de puerperio, la mayoría no las 
sufrió. 
Entre las mujeres que optaron por la lactancia 
natural (72%), no se observó durante ésta ninguna 
enfermedad concomitante adicional, concretamen-
te recidivas.
Antecedentes de la decisión de maternidad
El 77% de las pacientes (53 de 69) reconoció haber 
cambiado de opinión respecto al número de hijos 
deseados a raíz del diagnóstico de la EM (quedaron 
excluidas del análisis 28 mujeres que ya habían te-
nido los embarazos deseados antes del diagnóstico 
y tres que no respondieron). Entre ese 77%, el nú-
mero de embarazos deseados descendió en el 98% y 
sólo aumentó en el 2% (una paciente). Respecto a 
esta cuestión, se decidió separar a estas mujeres en 
dos grupos según el nivel educativo: las escolariza-
das durante menos de nueve años y las que habían 
estudiado más años. No hubo diferencias estadísti-
camente significativas entre ambos grupos en lo re-
lativo al descenso en el número de embarazos de-
seados (p = 0,26). 
Los principales motivos aducidos para tener me-
nos hijos de los previstos era el temor a la incapacidad 
futura y la posibilidad de sufrir recidivas (Tabla II). 
El número de recidivas, el tipo de EM y los trata-
mientos no difirieron de modo significativo entre 
las mujeres que después del diagnóstico se habían 
quedado embarazadas y las que no (Tabla III).
Cuando se les preguntó sobre la repercusión de 
la EM en el embarazo, el 81% de pacientes opinó 
que la enfermedad no afectaba al embarazo, el 70% 
Tabla II. Motivos aducidos para el descenso del número de embarazos 
tras el diagnóstico de la EM.
 n total
Temor a la incapacidad en el futuro 85% (n = 44) 52
Posibilidad de recidivas 38% (n = 20) 52
Otros motivos 27% (n = 14) 52
Económicos 29% (n = 4) 14
Consejo médico 21% (n = 3) 14
Transmisión al neonato 21% (n = 3) 14
Pareja estéril 14% (n = 2) 14
Sin relación personal 7% (n = 1) 14
Imposición del marido 7% (n = 1) 14
Incapacidad en el diagnóstico 23% (n = 12) 52
Medicación 23% (n = 12) 52
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que no afectaba al parto y el 80% creía que no cau-
saba malformaciones fetales. A pesar de que la ma-
yoría consideraba que la EM no influye en el emba-
razo y que éste tampoco altera la evolución de la 
enfermedad, el 43% pensaba que el embarazo podía 
empeorarla.
Entre las mujeres que se quedaron embarazadas 
después del diagnóstico, el 35% decidió aplazar la 
concepción debido a la enfermedad y sus posibles 
consecuencias, en concreto por el miedo a la inca-
pacidad en el futuro.
Discusión
La decisión de ser madre de las pacientes con EM 
se ha tratado muy poco en la bibliografía, a pesar de 
la alta frecuencia de la enfermedad en las mujeres 
fértiles. Por otro lado, aunque en los últimos años 
se ha recabado muchísima información sobre la fi-
siopatología y la evolución clínica de la EM, las pa-
cientes siguen albergando muchas dudas en lo refe-
rente al embarazo y la lactancia, y su repercusión 
en la evolución de la enfermedad.
Por lo que sabemos, éste es el primer estudio ob-
servacional europeo que aborda el impacto de la 
EM en la elección de ser madre y la planificación de 
la familia en las pacientes. 
La muestra del estudio se puede considerar re-
presentativa de la población femenina afectada por 
la EM en Portugal, porque participaron mujeres de 
varias regiones del país con distintos niveles educa-
tivos, económicos y estado civil. Se decidió estudiar 
únicamente a mujeres de 35-45 años diagnosticadas 
como mínimo desde hacía 10 años por considerar 
que en esa franja de edad ya habrían tenido la opor-
tunidad de quedar embarazadas y, al mismo tiempo, 
contaban con suficientes años de evolución de la en-
fermedad para hacerse una buena idea de la carga 
actual y futura que podría suponer el trastorno.
El estudio reveló que un elevado porcentaje (77%) 
cambió de actitud hacia la maternidad y decidió te-
ner menos hijos a raíz del diagnóstico de la EM. A 
pesar de que los resultados carecen de significación 
estadística, señalan implicaciones importantes de 
la enfermedad sobre la decisión de ser madre, así 
como el impacto del diagnóstico sobre los planes de 
vida de estas mujeres. 
Los principales argumentos para tener menos hi-
jos fueron el riesgo de sufrir recidivas y el temor a la 
futura incapacidad. Estos resultados no concuerdan 
con los descritos recientemente por Alwan et al, que 
concluyeron que la mayor parte de los motivos vin-
culados con la EM para no concebir eran: interfe-
rencia de los síntomas con la maternidad, temor a 
trasladar la carga a la pareja o a que los hijos hereda-
ran la EM [15]. Las diferencias de carácter epidemio-
lógico y cultural entre Canadá y Portugal podrían 
explicar dicha discrepancia. Por otra parte, el estudio 
de Alwan et al no dispuso de datos sobre los subti-
pos de EM, la duración de la enfermedad y su grave-
dad, e incluyó una amplia franja de edad que con-
vierte el grupo estudiado en muy heterogéneo. Con 
todo, ambos estudios destacan el temor al futuro.
Borisow et al advierten que no se deben subesti-
mar los factores psicológicos en la planificación de 
la familia, especialmente en lo referente a las rela-
ciones sexuales, porque factores como la disfunción 
vesical e intestinal, la inserción de sondas o el te-
mor a la desaprobación de la pareja son aspectos 
importantes que contribuyen a reducir el deseo se-
xual [14]. Aunque el presente estudio no analizó es-
tos aspectos concretos, creemos que revisten espe-
cial importancia. 
Los resultados del estudio concuerdan con los 
descritos por Twork et al, que no hallaron diferen-
Tabla III. Comparación de la concepción y la no concepción tras el diagnóstico de esclerosis múltiple a.
Sin embarazos después  
del diagnóstico (n = 37)
Con embarazos después  
del diagnóstico (n = 30)
p
Edad (mediana) 40 años (rango: 35-45) 38 años (rango: 34-45) 0,11 b
Edad al diagnóstico (mediana) 27 años (rango: 17-35) 24 años (rango: 18-32) 0,05 b
Número de recidivas en  
el año anterior (mediana)
6 (rango: 1-30) 5 (rango: 2-20) 0,50 b
Tipo de 
esclerosis 
múltiple
Remitente recurrente 86,5% 96,7%
0,39 cSecundaria progresiva 8,1% 3,3%
Primaria progresiva 5,4% 0%
Tratamiento
Acetato de glatiramero 13,5% 13,3%
0,39 c
Interferón β-1a 54,0% 46,7%
Interferón β-1b 10,8% 13,3%
Natalizumab 10,8% 16,7%
Fingolimod 5,4% 3,3%
Ninguno 5,4% 6,7%
a Quedaron excluidas 28 mujeres que ya habían tenido todos los hijos que deseaban antes del diagnóstico de 
esclerosis múltiple y cinco más que refirieron no haber planeado un embarazo después del diagnóstico; b Prueba 
de Mann-Whitney; c χ2. 
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cias en los datos demográficos de las pacientes con 
EM que eran madres y las que no, más en concreto 
en lo relativo al nivel educativo, aspecto abordado 
en nuestro estudio [17]. Con todo, en contraste con 
nuestros resultados, en el colectivo de Twork et al 
había un mayor porcentaje de mujeres con relación 
sentimental y de desempleadas. Se ha demostrado 
la existencia de algunas diferencias en las condicio-
nes de vida, la calidad de vida y la actitud de afron-
tamiento entre las madres y las mujeres sin hijos 
con EM, pero no bastan para confirmar la hipótesis 
de que las madres con EM parecen gozar de mejor 
calidad de vida y una actitud de afrontamiento más 
positiva.
En lo relativo a los antecedentes de la EM en el 
grupo de madres, observamos que el número de 
embarazos después del diagnóstico no aparece co-
rrelacionado con el tipo de enfermedad, el número 
de recidivas o los tratamientos inmunomodulado-
res. Además, el 35% de las mujeres que decidieron 
concebir después del diagnóstico de la EM retrasó 
esta decisión a causa de la enfermedad. En este co-
lectivo, el embarazo y el parto después del diagnós-
tico no se saldaron con complicaciones y la mayoría 
optó por la lactancia natural, lo cual concuerda con 
lo descrito en la bibliografía. 
Nuestro estudio reveló que, en general, las pa-
cientes saben que la EM no influye en el embarazo, 
el parto y el desarrollo del recién nacido, resultados 
que concuerdan con lo descrito por Albrecht et al 
[18]. Pese a ello, un número importante sigue cre-
yendo que el embarazo es perjudicial para la EM y 
empeora su pronóstico. En realidad, en estos momen-
tos existe información disponible en todo el mun-
do, pero ello no significa que las interesadas conoz-
can perfectamente las implicaciones de la enferme-
dad o comprendan la información que se les facilita. 
Por lo que respecta a la lactancia, la principal 
objeción a la decisión de amamantar es el temor a 
que se produzcan recidivas después del parto, dada 
la descripción de una incidencia superior en ese pe-
ríodo. Así, numerosas mujeres con EM deciden no 
amamantar a sus hijos para comenzar cuanto antes 
los tratamientos inmunomoduladores y evitar las 
recidivas puerperales. Este hecho tal vez explicaría 
por qué tantas siguen creyendo que el embarazo 
agrava la enfermedad. Un estudio reciente llegó a la 
conclusión de que la lactancia ejerce un efecto pro-
tector y reduce el número de recidivas merced a los 
cambios hormonales que propicia [7]. No obstante, 
no existen directrices al respecto, y es preciso anali-
zar y debatir las opciones caso por caso.
La principal limitación del estudio es el posible 
sesgo de memoria, puesto que la recopilación de da-
tos no sólo fue transversal, sino retrospectiva. El ta-
maño de la muestra limita el análisis estadístico, pe-
ro una explicación plausible sería el criterio de ad-
misión de la edad.
El estudio pone de manifiesto la necesidad de aco-
meter un esfuerzo general por informar a las muje-
res con EM a fin de reducir el impacto negativo del 
diagnóstico sobre los planteamientos reproducti-
vos. Opinamos que es esencial no desalentar el em-
barazo e informarlas con precisión. Además, es pre-
ciso abordar las ventajas y los riesgos de la lactancia 
y la inquietud por la reanudación del tratamiento 
contra la EM en ese momento. También creemos 
que la prevención de las recidivas puerperales plan-
tea un desafío para el futuro: la disminución de las 
recidivas en ese período reforzaría la confianza de 
las mujeres con EM y las animaría a colmar su de-
seo de formar una familia. 
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Multiple sclerosis and motherhood choice: an observational study in Portuguese women patients
Introduction. Multiple sclerosis (MS) is a disabling disease occurring mainly in women of childbearing age. MS may interfere 
with family planning and motherhood decision. 
Aim. To study the influence of MS diagnosis and course of the disease on motherhood decision. 
Patients and methods. The cohort of 35 to 45-year-old female patients diagnosed with MS for at least ten years was 
selected from six Portuguese MS centers. A structured questionnaire was applied to all patients in consecutive consultation 
days. Clinical records were reviewed to characterize and collect information about the disease and pregnancies. 
Results. One hundred women were included; mean age at MS diagnosis was 26.3 ± 5.0 years; 90% of the participants 
presented with a relapsing-remitting MS; 57% had no pregnancies after the diagnosis. MS type and number of relapses 
were not significantly different between women with or without pregnancies after the diagnosis (p = 0.39 and p = 0.50, 
respectively). Seventy-seven percent of the patients did not have the intended number of pregnancies. Main reasons given 
were fear of future disability and the possibility of having relapses. Forty-three women considered that pregnancy might 
worsen MS. 
Conclusion. In our population, motherhood choice was unrelated to the MS type and the number of relapses. However, a 
relevant number of women had fewer pregnancies than those intended before MS diagnosis and believed that pregnancy 
could worsen the disease. An effort to better inform the patients should be made to minimize the impact of MS diagnosis 
on motherhood decision.
Key words. Motherhood decision. Multiple sclerosis. Planned pregnancy. Portuguese. Pregnancy. Reproduction.
